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Neurodiversidad y activismos: aportes para pensar el activismo digital autista en Argentina
Garcia, Martina - UNMDP
Resumen

En los ultimos afios, las redes sociales han modificado las practicas de interaccion donde los
movimientos colectivos encontraron una nueva via para la expresion de sus reclamos. El activismo
autista, en conjunto con los movimientos por la discapacidad, han utilizado diferentes plataformas
digitales para la visibilizacion de su lucha por la inclusion y el reconocimiento de su diagndstico.
En este sentido, la precariedad de los cuerpos se presenta aqui como un campo que posibilita
establecer alianzas con otros en la practica de reivindicar una vida mas vivible. Estas practicas y
saberes han construido una nueva mirada en torno al autismo, no sé6lo en la forma de vivir y
experimentar el diagnostico sino también en lo que respecta a las practicas profesionales de

diagnostico y tratamiento del mismo.

Esta presentacion forma parte de mi tesis de licenciatura, donde analizo las estrategias de activismo
y difusion de Ixs activistas autistas en Argentina mediante el uso de la red social Instagram. En ese
marco, el objetivo de la presente ponencia es establecer un dialogo entre los diferentes aportes de
los estudios sobre activismo digital, los estudios de discapacidad y los estudios de género para los

cruces y tensiones que surgen en torno al activismo digital autista desde estas corrientes.
Palabras clave

Discapacidad - Autismo — Activismo digital — Apropiacién digital

Introduccion

A partir de la década de los 90, los activismos por la neurodiversidad se constituyeron como uno
de los agentes principales en la co-construccion de saberes y el proceso de biomedicalizacion del
autismo. En oposicién a los enfoques provenientes de la psiquiatria, la rama de la medicina que

tradicionalmente ha estudiado y diagnosticado el autismo, los aportes de Ixs activistas otorgaron
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una nueva mirada y comprension sobre el espectro autista (Rosado, 2024). El paradigma de
neurodiversidad, en linea con la propuesta del modelo social de la discapacidad, pone el acento en
las barreras sociales y, por lo tanto, rechaza la concepcion de discapacidad como un problema
individual definido desde la enfermedad y la patologizacion (Oliver, 1990; Palacios, 2008;
Ferrante, 2014; Bregain, 2022) a la vez que denuncia toda practica estigmatizante que apunte a

eliminar los rasgos del autismo.

Con la masificacion de las redes sociales, los movimientos sociales encontraron una nueva via para
organizarse y manifestar sus reclamos (Boczkowski & Mitchelstein, 2022). Los activismos por la
discapacidad no fueron la excepcion y rapidamente se apropiaron de estas plataformas no sélo para
difundir informacion, cuestionar mitos en torno a la discapacidad, sino que también funciona como
una plataforma donde se establecen vinculos de amistad y apoyo entre quienes comparten el
diagnostico. A su vez, las plataformas permiten a Ixs autistas hablar de ciertos aspectos que no han
sido considerados por la medicina tales como el impacto en su sexualidad o las diferencias que

existen entre los diagnosticos segun el género.

El objetivo de este trabajo es establecer un dialogo entre los estudios de discapacidad, activismo
digital y género con el fin de analizar como se entrelazan estas categorias y las especificidades que
asume las experiencias de Ixs activistas autistas en Argentina a través de las redes digitales. En
este sentido, la ponencia se articulara a partir de la discusion de dos ejes. En primer lugar, se
analizaran las discusiones en torno al activismo digital y los estudios de discapacidad. Para ello,
se presentaran algunos contenidos en relacion a la apropiacion de tecnologias digitales y el caso
de los activistas por la neurodiversidad, haciendo foco en el activismo online y offline. Por otra
parte, se problematizara la tension entre los conceptos de género y discapacidad. La propuesta aqui
es analizar como afecta el género no s6lo a la hora de diagnosticar el autismo sino en la experiencia

misma del ser autista y reconocerse en condicion de discapacidad o dependiente.

El presente trabajo forma parte de mi tesina de licenciatura en Sociologia que tiene por objetivo
estudiar el activismo digital autista en Argentina en la plataforma de Instagram. Esta tesina la

realizo en el marco del proyecto de investigacion “Saberes médicos, biotecnologias y género:
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experiencias de coproduccion y activismo en Argentina” aprobado y financiado por la Universidad
Nacional de Mar del Plata, desarrollado por el Grupo de Estudios sobre Familias, Género y

Subjetividades de la Facultad de Humanidades.

Activismo digital y discapacidad

Desde sus inicios, Internet ha sido una herramienta clave en la politica de intervencion de los
movimientos sociales. A través de blogs, grupos de discusion, difusion de correos electrénicos,
campanas virtuales y mas recientemente, a través de redes sociales, los movimientos sociales han
utilizado las diferentes plataformas web para la difusion y visibilizacién de la lucha por sus
reclamos (Lago Martinez, 2012). Frente a los discursos que presentan a las plataformas de redes
sociales como ideologia que profundizan las desigualdades existentes y en donde predominan los
valores empresariales (Geertz, 2019), estas nuevas estrategias de accion politica generan una
oportunidad para las organizaciones de difundir sus discursos y acciones mas alla de las fronteras
locales, logrando apoyos y reconocimientos a escala mundial. Sin abandonar las tradicionales
estrategias de accion local -tales como asambleas, marchas, actos publicos- las organizaciones
combinan las diferentes modalidades e incluso en algunas oportunidades, se han establecido
didlogos entre agrupaciones de diferentes paises pero que defienden una misma causa dando lugar
a la posibilidad de desplegar estrategias en conjunto. De esto dan cuenta principalmente el
movimiento animalista (Méndez, 2014) o el movimiento de mujeres que en los Ultimos afios han
alcanzado una gran visibilidad en redes y han coordinado en distintos paises actividades de

difusion y convocatoria gracias a la apropiacion de las TICs (Laudano, 2018).

Por otra parte, la posibilidad de gestionar la difusion de sus actividades y organizarse a través de
las redes sociales sin grandes costos, permite reducir la dependencia de los medios tradicionales
de comunicacién. Mauro, Amado y Alonso (2012) investigan el caso de la apropiacion tecnolégica
de los movimientos sociales en Argentina y analizan como a partir de 2001 la apropiacion de las
tecnologias cobro un lugar central en la militancia de los colectivos politicos y sociales que les

permitié aportar una mirada diferente y critica a los discursos que se transmitian en los medios
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masivos de comunicacion (Lago Martinez, 2012). A través de producciones en radios Yy
televisiones comunitarias, y mas tarde, con la incorporacion de los formatos web, los movimientos

sociales encontraron una nueva manera de organizar y construir la informacion.

Los aspectos mencionados anteriormente contribuyeron a que el activismo digital en redes pasara
a ocupar un lugar central en el despliegue del accionar politico de los movimientos sociales. En
términos de Winocour (2009), se produce una apropiacion digital por parte de los movimientos
sociales. La apropiacion digital remite “no sélo al uso que las personas hacen de las tecnologias,
sino a los significados, sistemas de motivaciones, representaciones y juicios que median las
relaciones entre los sujetos y las tecnologias™. Los movimientos incorporan la tecnologia en sus
quehaceres cotidianos, tanto en su dimension practica como en su dimension simbolica. (Winocur,
2009). En este sentido, el movimiento por la discapacidad y el activismo por la neurodiversidad
son unos de los tantos casos que en las ultimas décadas se ha apropiado de las tecnologias para
difundir y visibilizar su activismo. El activismo autista en particular, ha cobrado gran relevancia
en los ultimos afios en Argentina a partir de la viralizacion de las publicaciones en la cuenta de
Instagram de lan Moche, un nifio de 11 afios que se reconoce como activista autista y genera
contenido en una cuenta de Instagram administrada por su madre, sobre su diagnéstico. Analizar
el uso de las tecnologias y las redes sociales por parte de la comunidad autista a partir de la nocion
de apropiacion digital permite observar las diferentes estrategias y acciones que se llevan a cabo
por parte de los activistas, qué relaciones establecen con este tipo de tecnologias, entre ellxs, con

sus seguidores y qué repercusiones tiene en la vida publica.

Los activismos por la discapacidad surgieron inicialmente en Estados Unidos, donde existio una
larga tradicion en campafias politicas basadas en los derechos civiles que fueron teniendo
influencia en las actividades de las organizaciones de personas con discapacidad (Palacios, 2008).
Las personas con discapacidad en conjunto principalmente con sus familias se unieron para
condenar su estatus de “ciudadanos de segunda clase”. En este sentido, los cuestionamientos
giraron en torno al modelo médico predominante de la época: el modelo rehabilitador. Desde este
paradigma, el posicionamiento respecto a la discapacidad es intentar rehabilitar o “normalizar” al

sujeto, es decir, adaptarlo a su entorno y principalmente, a las necesidades del mercado laboral que
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es lo que define la productividad y, por lo tanto, el valor de las personas. En contraposicion, la
propuesta desde los activismos por la discapacidad es reorientar la atencion hacia el impacto de
las barreras sociales y ambientales. En el afio 1976 la Unién de Personas con Discapacidades
Fisicas contra la Segregacion - UPIAS en inglés - propuso un conjunto de ideas a las que denominé
“Principios fundamentales de la discapacidad”. Mas tarde, el activista y académico Mike Oliver
presento estas ideas como el “Modelo Social de la Discapacidad”. La propuesta de los principios

fundamentales establecia que la discapacidad debia ser abordada de manera holistica.

El documento también enfatiza la importancia de que las personas con discapacidad sean quienes
tomen el control respecto de sus propias vidas. EI Movimiento de Vida Independiente! asume que
quién mejor conoce las necesidades de las personas con discapacidad son las propias personas con
discapacidad (Palacios, 2008). Como seres humanos nadie es completamente independiente:
vivimos en un estado interdependencia mutua, por lo tanto, la dependencia de las personas con
discapacidad no es una caracteristica que las difiera del resto de la poblacion sino sélo una cuestion
de grado. Las personas con discapacidad definen la independencia de manera diferente,
considerandola como la capacidad de autocontrol y de tomar las decisiones sobre la propia vida

mas que realizar actividades sin necesidad de ayuda.

Algunos de estos puntos siguen formando parte del conjunto de reclamos del movimiento por la
discapacidad: el derecho a la autonomia y decisién sobre los propios cuerpos, adaptar el entorno a
las diferentes necesidades de las personas, entre otros. Sin embargo, en los Gltimos afios se han
incorporado a través de los activismos otros elementos para pensar la discapacidad. La sexualidad,

la amistad, los diagndsticos tardios, son s6lo algunos de los tdpicos que se discuten en sus redes.

A través de la apropiacion de estas tecnologias, Ixs activistas disputan los sentidos en torno a su
diagnostico principalmente con el saber médico, propiciando una co-construccion de
conocimientos entre la medicina y sus pacientes. El enfermo-investigador-activista se sitla como

la figura principal y desplaza los saberes hegemonicos del cuerpo. Con el uso y desarrollo de las

1 El Movimiento de Vida Independiente puede considerarse el antecedente inmediato al modelo social.
Surge en Estados Unidos, a partir de la experiencia de un conjunto de estudiantes universitarios que
comienzan a cuestionar los requisitos de accesibilidad de sus universidades pero continuo
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tecnologias, la reconfiguracion de la figura del “paciente”, en tanto agente pasivo, hacia un perfil
més activo de usuario ha sido incluso mas fuerte y esto tiene repercusiones directas en la
experiencia de atencion de la salud. El rol activo en la busqueda de informacion, en especial en las
plataformas virtuales, permite pensar en el ejercicio de la “ciudadania biologica” o
“biociudadania” (Rabinow, 1996; Rose & Novas, 2003) que no so6lo conlleva la adquisicion de

conocimiento médico experto sino también su difusion entre pares.

Como sostiene Castells (1999), las formas simbolicas de poder actualmente estan atravesadas por
las tecnologias de comunicacién, pero las tecnologias por si solas no son quienes producen
transformaciones politicas, sino que son las estructuras, las redes y las practicas sociales en las que
éstas se insertan las que le otorgan un nuevo significado a la cooperacion y a las précticas sociales
(Rueda Ortiz, 2008). En este sentido, Castells destaca que la Sociedad-Red se encuentra activa por
tecnologias digitales de comunicacion e informacién y que si bien esto no significa que todos
participen en las redes si implica que todos se vean afectados por los procesos en las redes de la
estructura social. Por lo tanto, quedar excluido de la participacién activa de esas redes implica

quedar excluido socialmente.

En relacion a esta exclusion social producto de la desigual apropiacion de las tecnologias,
comprendemos que la cultura digital hegemonica perfila un usuario modelo para las TIC: sujeto
blanco con total dominio corporal, emocional y cognitivo con tiempo para usar, jugar, aprender,
con competencias linguisticas multiples (Natanhson & Paz, 2019). En este sentido, las personas
con discapacidad se han apropiado de las tecnologias para un uso diferente del que fueron pensadas
originalmente: el uso de las redes sociales es para difundir informacién, cuestionar algunos mitos
que giran en torno a la discapacidad, pero también para visibilizar y tejer redes comunitarias de
acompafiamiento. La apropiacion de estas tecnologias no hace desaparecer el cuerpo ni convierte
todo en virtual, el cuerpo humano continla siendo el medio indispensable (Boczkowski
&Muitchelstein,2022).

Si bien por la particularidad de su diagnostico, la mayor parte de su activismo sucede en redes, las

personas autistas han desplegado actividades presenciales. De esto dan cuenta las mdaltiples
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jornadas que transcurren durante el mes de Abril - mes de concientizacion sobre el autismo - a lo
largo de los afios. El pasado 2 de abril, por ejemplo, algunxs activistas se unieron en un
conversatorio para debatir en torno a las particularidades del autismo en las distintas etapas de la
vida. Durante este mes, ademas, son invitadxs a distintas actividades tanto presenciales como

virtuales (canales de streaming).

La bibliografia que analiza el uso de redes sociales por personas autistas es escasa. Algunos
estudios focalizaron en un andlisis estadistico del uso de las redes sociales por parte de las personas
con discapacidad intelectual, y analizaron los vinculos que mantienen a traves de estas plataformas
y las limitaciones que encuentran en su acceso (Pegalajar y Colmenero, 2014; Mazurek, 2013)
Otras investigaciones retoman estas mismas consideraciones e incluyen en sus estudios un analisis
de las emociones que registran a través de las publicaciones en las redes sociales (Cabrero, Gil y
Matas, 2021; Roncero, 2016). En cuanto al activismo digital y la visibilizacion del autismo en
redes sociales, las investigaciones han trabajado principalmente con la plataforma de Twitter. En
este sentido, abordan cuestiones relacionadas a comunidades virtuales donde Ixs autistas
intercambian informacion relacionada a su diagndstico; y la visibilizacién de la campafia Dia
Mundial de Concienciacion sobre el Autismo (Ahmed, 2018; Cabrero, Gil y Matas, 2021; Saha y
Agarwal, 2015).

Género y discapacidad

El género, por su parte, configura variables especificas en la experiencia del ser autista. En primer
lugar, la denuncia mas habitual en redes producto de la desigualdad de género es la insuficiencia
de estudios sobre las caracteristicas que asume el autismo en mujeres lo cual implica que la
proporcion de quienes reciben el diagnostico de autismo sea menor en comparacion con varones
(Montagut et al., 2018). Las activistas sostienen que desde la medicina se toma como referencia la
experiencia de varones blancos como la experiencia universal del diagnostico autista, y se niegan
las diferencias que asume en otras identidades de género lo cual dificulta que accedan a su
diagndstico o que si lo hacen, sea en la adultez con un diagndstico tardio. Romina Escobedo,

psicologa autista que difunde contenido en redes sociales sobre autismo, se especializa en
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diagndsticos tardios a partir de su propia experiencia y la necesidad de profesionales con
perspectiva de género que reconozca estas diferencias. Algunas de ellas incluso mencionan que
sus diagnosticos surgieron a partir del acompafiamiento y tratamiento de sus hijxs autistas, con

quienes sentian que compartian experiencias y sintomas relacionados al autismo.

En relacion a la insuficiencia de diagndsticos en mujeres, otro punto que podria explicar esta
diferencia es el camuflaje, la compensacion o el enmascaramiento. Esta conducta se encuentra mas
asociada al género femenino y es la actitud de suprimir o controlar los sintomas en grupos sociales,
mediante técnicas de imitacion, acomodacion verbal como una manera de esconder sus diferencias
y responder al patron de sus compaiieras (Hervas, 2022). El pretender “ser normal” suprimiendo
conductas estereotipadas, forzando el contacto ocular, e incluso aprender caras o expresiones a
través de la television forman parte del conjunto de comportamientos de enmascaramiento mas

tipicos.

En la adultez, Ixs activistas denuncian que se genera el efecto inverso y los diagnosticos tardios
son mas inusuales en varones. En este sentido, activistas como Agustin Barovero? han mencionado
las dificultades de reconocerse como persona con discapacidad siendo varon. Implica asumirse
como persona vulnerable, débil, dependiente y pone en cuestionamiento los imperativos sobre lo
que debe ser un hombre. En este sentido, podemos observar como los mandatos de la masculinidad
dificultan los diagnosticos en varones adultos.

Otro punto gque nos interesa sefialar en este apartado son las alianzas que se han establecido entre
algunos activismos por la discapacidad y otros movimientos sociales, particularmente con el
feminismo y el movimiento LGTBQ+. Estos movimientos comparten con el movimiento queer la
reapropiacion de aquello que se caracteriza despectivamente - queer, loco, raro- como una forma
de resistencia que reivindica sus propias formas de vida (McRuer, 2021; Leani, 2021). Como
sostiene Butler, la precarizacion de ciertas minorias consideradas desechables opera como un
campo donde se pueden establecer alianzas (Butler, 2017). Surge entonces, una corriente aun

incipiente de teorias “queer crip” que analizan los cruces y aportes entre ambos movimientos, con

2 Docente y activista autista de la ciudad de Mar del Plata
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el objetivo de visibilizar la delimitacion arbitraria entre lo normal y lo defectuoso y las
ramificaciones sociales negativas de los intentos de homogeneizar a la humanidad en una Unica
forma de vida (Sandahl, 2003).

Paul Preciado (2019) relata las similitudes que se encuentran entre los movimientos feministas, de
minorias sexuales y raciales; y el movimiento de Vida Independiente en tanto todos estos
movimientos surgen en la década de los 70 como parte de un proceso de ruptura epistemoldgica y
politizacion del cuerpo. Del mismo modo que el movimiento queer rechaza la definicion de la
homosexualidad y la transexualidad como enfermedades mentales, el movimiento de vida
independiente rechaza la patologizacion de las diferencias corporales o neurolégicas. Implica una
recuperacion del propio cuerpo y del derecho a decidir sobre los mismos.

En esta misma linea, los movimientos por la discapacidad y el movimiento queer rechazan la idea
del cuerpo con diversidad funcional como asexual y no deseable, y reclaman su derecho a una
sexualidad libre y plena como conduccion de posibilidad de acceso a su propio cuerpo. McRuer
y Mollow (2012) identifican a las personas con discapacidad como una minoria sexual en tanto la
dimension de la sexualidad es muchas veces oprimida y negada pero principalmente, controlada
tanto por sus padres como por profesionales de la salud. Lxs autores sefialan que, entre los afios
1800 y 1960, los métodos de control sobre su sexualidad mas tipicos se encontraba la
esterilizacion, la institucionalizacion o la educacién especial. En la actualidad, el control sobre su
sexualidad continGa aungue con algunas modificaciones: si bien se reconoce la esterilizacion como
un método que vulnera sus derechos, algunos estudios dan cuenta de como se impone la decision
de otrxs y el control sobre las personas con discapacidad en lo que refiere a su sexualidad, por
ejemplo, a traves del uso de implantes subdérmicos (Rustoyburu, 2020). Podemos reconocer que
incluso cuando esa sexualidad no es negada u oprimida, no se discute en términos de acceso o
educacion como plantea McRuer sino mas bien como una preocupacién por los controles de

natalidad.
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Conclusiones

Desde sus inicios en los afios 60, el movimiento por la discapacidad se ha configurado como un
movimiento que disputa sentido por las representaciones sociales de la discapacidad, que
problematiza los diagnosticos y cuestiona los modelos médicos estigmatizantes y rehabilitadores.
Durante la década de los 90, los activismos por la neurodiversidad, en linea con la propuesta del
modelo social de la discapacidad, destacaron el entorno y las causas sociales como la fuente de

origen de la discapacidad.

Actualmente, el desarrollo y el uso de medios digitales por parte del activismo autista habilitaron
nuevos espacios de discusion para problematizar los diagnosticos y disputar sentido respecto a la
discapacidad. Si bien las demandas continGan girando en torno a esos grandes tépicos que los
organizaron en sus inicios, en la actualidad se incorporan nuevos ejes de discusion en relacion a la
discapacidad tales como la sexualidad, la amistad, las diferencias entre el acceso al diagnostico
segun el género, entre otros. A su vez, un analisis con perspectiva de género que incorpore las
diferencias que identifican Ixs activistas en los diagnésticos segln el género permite obtener una

mirada integral del problema.

Si comprendemos que la tecnologia es politica por otros medios, recuperar las voces de activistas
autistas y activistas por la discapacidad en redes sociales se vuelve necesario para dar respuesta a
las demandas especificas de estos movimientos en pos de construir una sociedad mas justa e

inclusiva.
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